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1. はじめに
慢性の脳疾患である「てんかんjは、治療薬の進歩によって発作がよくコントロ}ルできるようになり、また器
貿的な原因のあるものの一部には外科的な治療も適用されるようになってきた。しかしながら、実際に痛気をもっ
て生活するに際しては、社会的には差別される可能性があること、病気が治るか奇かがあいまいで一生病気とつき
あっていかなければならないかもしれないという不安がつきまとうこと、病気の治療を一生懸命やっても発作の抑
制は完全にはできないため、それを考溝、した生活を送らなければならないことなどの克服すべき課題があげられる。
このようなてんかん患者の生活に関する研究は、わが留においては結婚や就労といった慨菌からなされてきたが
(細川1:1988， 1987， 1986、佐伯:1993、久郷:1993、DodrillCB， etal: 1980)これらが患者の体験してきた生活の全体
や、患者自身の定義する問題を十分に反映しているとは言えない。そこで、患者がどのような生活を送っているの
か、どのような対処行動をとっているのかという具体的な生活全体の構造を探り、てんかんを持って生活すること
の社会文化的な意味や問題点を明らかにすることをB的として患者を対象に質的な調査研究を行った。ここでは患
者が他者や社会との関わりをもっ上での対処について「病気を明かす/病気を賭す」ことに焦点を当てて報告する。
I. 対象と方法
首都圏の病院に通院している外来のてんかん患者のうち、病名
の告知を受け、精神症状が比較的穏やかな患者を主治医から紹介
してもらい、調査への参加の用意の得て18名に面接調査を実施し
た。面接は、複数の調査員によって平成7年6月-7月に対象者の
都合や協力機関の事情にあわせ図書室や家族療法室、カンファレ
ンスル}ムまたは診察室で行った。分析には家族の同席がなかっ
た13名を用いた。対象者の平均年齢は、 45.5才(標準偏差土
14.6)、男性8名、女性5名で、発症時期は、 14才までが4名、 40
才以降が3名であった。なお個別の特徴は表lに示した通りであ
る。面接の記録は、対象者の許可を得た場合はテープレコーダー
に録音し、録音を拒否された場合は、面接中に書きとってなるべ
く正確にデ}タを再現するように配醸した。
データの分析は、 GlaserとS回 uss(1967)によって提案された
質的研究法の一つであるグラウンデツド・セオ 1)_を参考にして
行った。ここでは、対象者の用いた言葉をコード化によって抽象
化しカテゴリー化と分類を繰り返しながら、抽象化されたカテゴ
リー開の関係について明らかにするために用いた。
表1 対象者の特徴
No. 診療科 役割j年寄告 発症 療費豊 聡費E年鈴 期間
l 精神 女 24 3 21 無理良 ボランティア活動(習字を教える}
2 精神 女 2s 22 3 無機
3 線神 努 26 12 14 会社員
4 Is画外科 男 31 8 23 主夫(以前は働いていた)
5 精神 女 39 22 17 主婦
6 脳外科 努 43 36 7 スパの接客係(篠答者藤周に前向き)
7 神経内科 女 48 21 27 7パート経営
B 精神 男 53 17 36 障害著作業所
9 麟外科 努 54 47 7 会社員
10精神 女 S9 s 51 アパート経営
1 脳外科 努 59 30 29 会社員
12 続得 努 6S SO 15 定年退職
13脳神経外科 努 65 52 ¥3 自営業(鯨売業)
m. 結果と考察
すべての患者は少なくとも家族に対しては病気について明かしていた。ただし家族が病名を知っているからと言て
て必ずしも家庭の中で病気がオープンにはされておらず、自ら話すことを嫌がり、話題に触れることをタブ}化し
たり (No.7)、家族に特別扱いされたくないために病状に関する情報を提供しないケ}スも見られた (No.l2)。
家族との関係でも患者の多くは病人扱いを嫌い、ごく自然にいてくれることを望んでいた (No.2，5， 7， 9， 10， 12)。
他者に対しては、 f病気であることが明らかになる条件Jを罰避できるときには、病気であることを揺すことが
できるが、回避できない時には、隠せないという状況に置かれる。
!発作が起こる :発作の症状が、倒れる、奇'怪であるなど他者の自を~I くほど、発作の頻度が多いほど、ある
いは人混みや職場などで発作をおこす場合や、発作の前兆がまったくわからないために対処できない場合に
は、病気であることが他者に明らかになる。
。 ??
?
'議気の?合議・コシトロ-)しをする:議院や薬の服用、あるいは長期にまたは定期的に仕事や学校を休むこと
によゥて他者に病気であることが明らかになる
{回避できないとき}隠せない状況におかれる患者は fてんかん患者jであることをオーブンにしても受け入れて
くれる社会に身を寵< (または、鐙かざるを得金い)
]福祉制度に保護される:障害者作業所に勤める(No.8)、障害者用アパートに住む (No.4)
《できるだけ学校に長く在籍する:就業意欲があっても受け入れられないことを理由に勉強したいという目的
もなく、大学院に進学するひ在学中は欠席が多く、何もしなかったと述べている (No.針。
[[弓避できるとき}これらの条件が崩避できる場合には、患者は告分の菊気について明かすかまたは隠すかの決定
を行う。患者はてんかんであることを鳴かすことによヮて、報談者・理解者・語力者を縛ることが可能になる。痛
気を明かすに際しでは、社会的に否定的なイメージが強い病気であることや、講気を明かした場合の閤閣の反応を
るO 就職の時にあえて病気であることを明かして、痛気に理解ある会社か否かをためす(test)行為も見られ
た (No.3)。
しかし、打ち明けた場合の周閣の反応、や対応が差民的であヮた f)、患者にとてコて過剰な楳護や特別視である場合
には病気であることを障す。今回の対象者の年齢を考慮:して、彼らの関わりや接点があると思われる詞世代(壮年
老年期)の人たちが持つ荊気のイメージへの懸念も大きいものと思われる。
てんかんであることを箆す方法として、発作を見せない(発作の前兆を惑じたらその場を離れる)、服薬行為を
人に見せない、講名をごまかす、受診先を絡神科や縞外科のような f頭の靖気の人がかかるjところではなく、神
経内科にしたり、持病者とのfすき合いを避けたり、人とかかわる議会を減らすため外出を制限していた。
発作が抑制されているときは、 f普通の人と変わらない J r病気とわからないjため、議気をEさすことによっ
て持られる利援は、 f普通jであることを装ヮて(またはアピ…jしする)、調簡の反応ヤ対応、のわずらわしさを閥
きることである。
ただし、 f普通を装うjことに執議して、人と関わる機会を制限することは社会的に f孤立Jr切り離されたj
状態を招き、社会に適応しよろとすることとの矛揺を招いたり、 j寄臨のな差別的な反応、の掴避のために医療機関を
ことで、専門的な治療を受けられないという問題が生じていたc
つまり、患者が痛気を明かすか/隠すかは、後らを取り巻く社会
かによヮて決められると言える Q また、患者にi弘子コての
関執は適正、は患者の生活の震をfl1下させると言えよう。
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